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VISION O

Nationella Kvalitetsregister ska:

. Bidra till att radda liv och
uppna jamlik halsa. ‘
Anvandas aktivt for uppfolining, larande, '-'.1_\
/" kvalitetsutveckling, forbattring, forskning

samt |edning.

MAL
Nationella Kvalitetsregister ska: :
Vara en integrerad del i ett nationellt hallbart ’

y system for den samlade kunskapsstyrningen
och uppfoljningen av svensk halso- och sjuk-

vard, samt ett viktigt stod for att uppna en
kunskapsbaserad och jamlik halsa och resurs-
effektiv vard och omsorg,

Anvandas | Férbéttringsarbete | vardens och
omsorgens verksamheter samt som |<uns|<aps—
kalla for klinisk forskning, inklusive samarbete ﬂ

med Life Science-sektorn.

a > -/



FORORD

Nuldgesrapporten ir den redovisning av aktiviteter som genomférts
under 2018 inom ramen for Overenskommelsen mellan staten och SKL
om stod till Nationella Kvalitetsregister.

Rapporten beskriver dven den utveckling som skett inom exempelvis
forskning, patientmedverkan, IT och datainsamling.

2018 har priglats av férindring och det langsiktiga arbetet med att
implementera ett nytt kvalitetsregistersystem har fortsatt. Huvudupp-
giften for kvalitetsregistren, deras styrgrupper samt stédfunktioner har
varit att dka kvaliteten i och anviindandet av befintliga kvalitetsregister.
Ledningsfunktionen har beslutat om en &vergripande flerdrsplan med
konkreta kort- och lingsiktiga mal for en uthallig utveckling av kvali-
tetsregistersystemet.

Ett av Overenskommelsens mal var att kvalitetsregistren tydligare
ska integreras i det nationella systemet fér kunskapsstyrning och upp-
foljning av hilso- och sjukvird. Arbetet har inletts och samtliga
Nationella Kvalitetsregister har nu en hemvist hos minst ett nationellt
programomréde.

Stodfunktionen ser fram emot att, tillsammans med RCO, register-
héllare och ovriga aktdrer, fortsitta att utveckla kvalitetsregisterorgani-
sationen och 8ka samarbetet med det nationella systemet for kunskaps-
styrning. Att bidra till flera sitc att anvinda de unika kvalitetsregistren
for fortsatt utveckling och forbittring av hilso- och sjukvarden ir ett
viktigt uppdrag.

Stort tack till alla som arbetat med Nationella Kvalitetsregister under
2018. Stodfunktionen ser fram emot ett fortsatt gott och utvecklande
samarbete kommande ar.

Karin Go6ransson

Samordnare, Stédfunktionen f6r Nationella Kvalitetsregister

REFERENSER

Pa sidan 44 i denna rapport finns

referens- och lanklista.
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SAMMAN-
FATTNING

Utvecklingen av Nationella Kvalitetsregister
gar stadigt framat. Framstegen och de
goda exemplen ar manga.
Patienters och brukares upplevelser far
ett allt storre inflytande pa utvecklingen av
varden, da deras kunskap och erfarenhet
tas till vara i storre utstrackning.
Intresset for att anvanda kvalitetsregister |
forskning ar fortsatt hogt. Detta galler bade
inom Sverige och internationellt.



I

MEDELSTILLDELNING

INTERNATIONELLT

97 st

certiﬁerade kvalitetsregister fick 2018 medel
fran Overenskommelsen.

10 st

registerkandidater fick 2018 medel

fran Overenskommelsen.

Register med delregister riknas i det hir fallet
som ett register. Lite mer 4n hilften av de
beviljade medlen gick till register med de hogsta
certifieringsnivéerna; 1 och 2.

FORSKNING

Vetenskapliga publikationer i tidskrifter
har 6kat markant frin 2009. Idag dr det
ovanligt for ett register att inte bidra till
eller ligga till grund for vetenskapliga
artiklar.

For forskare och andra som vill ha
information om hur kvalitetsregisterdata
anvinds i forskning finns dokument,
blanketter och guider tll stod pa
lvalitetsregister.se. Har finns dven viktig
information om etikprévning.

Av besokarna pé
kvalitetsregister.se
var 5 200 anvindare
inne pa de engelska
sidorna.

Topp 5 av
besckande
lander pé hela
webben:

1. Sverige

2. USA

3. England

4. Tyskland
5. Norge

ANTALET VETENSKAPLIGA
PUBLIKATIONER | PEER-REVIEW™
TIDSKRIFT FOR 69 KVALITETS-
REGISTER 2009-2017

547

2009 2010 2011 2012 2013 2014 2015 2016 2017

*"Peer-review" ar artiklar som publicerats i tidskrifter med
vetenskaplig expertgranskning,.


http://kvalitetsregister.se
http://kvalitetsregister.se/

INDUSTRISAMVERKAN PATIENT- OCH

i BRUKARMEDVERKAN
Det finns en Overenskommelse' om samverkan
mellan Sveriges Kommuner och Landsting (SKL) Av 107 register har 82 stycken patient- eller
och industrins foretridare rorande Nationella brukarrepresentant med i sin styrgrupp.

Kvalitetsregister. Den syftar till ate ge riktlinjer om
de etiska, juridiska och ekonomiska &verviganden

som behover goras fér en god samverkan. En revi-
dering av Overenskommelsen sker under 2019.
IT OCH DATAINSAMLING

Idag har anvindningen av gemensam nationell
IT-infrastruktur med tillhérande tjinster breddats
over alla regioner och minga kommuner.

Det resulterar redan i hogre effektivitet, bicere
datakvalitet och sikerhet samt underlittar datain-
samling bade f6r vardgivare och mottagande
kvalitetsregister.

mJa = Nej

ANDEL REGISTER SOM ANVANDER PATIENTRAPPORTERADE MATT
| FORM AV PROM/PREM

7 8 / av Nationella Kvalitetsregistren
o anvander patientrapporterade matt.



http://kvalitetsregister.se/drivaregister/industrisamverkan.1996.html

FRAMTIDENS
KVALITETS-
REGISTER

De Nationella Kvalitetsregistren ar ett viktigt
fundament i det nationella, gemensamma systemet
for kunskapsstyrning inom halso- och sjukvard
som nu byggs upp.

Under 2018 har samtliga kvalitetsregister kopplats
ihop med minst ett nationellt programomrade
och samarbeten har inletts.



Konkreta mal for langsiktighet
och uthallighet

Ledningsfunktionen har under 2018 beslutat Efter Ledningsfunktionens beslut har

om en flerdrsplan pé 6vergripande niva. . Samverkansgruppen brutit ner de kortsiktiga
Planen innehéller vision, kort- och langsik- | milen till konkreta aktiviteter med ansvariga
tiga mal, mitbara indikatorer och aktorer. : samt tidsatt dessa.

| FLERARSPLANEN FINNS VISION, LANGSIKTIGA MAL,
INDIKATORER OCH AKTORER

AKTORER RESULTAT EFFEKTER SAMHALLSNYTTA

Kortsiktiga mal Langsiktiga mal Langsiktigt bidrag

. Mycket hég anslutnings- samt tackningsgrad De Nationella Kvalitetsregistren
Registercentrum- och fullstandig registrering. ar en integrerad del i ett nationellt .
organisationerna héllbart system fér den samlade Nationella
(RCO) Hog datakvalitet i samtliga NKR. kunskapsstyrningen av vérd och Kvalitetsregister
Tydligt uppdrag, ansvar, roller och mandat samt omsorg genom att; ska bidra
Nationella samverkansformer for Nationella Kvalitetsregistren, »  Anvindas systematiskt till kvalitets-
Kvalitetsregister CPUA-myndigheterna, RCO och RCO i samverkan i forbattringsarbete. Farbsttring,
(NKR) samt Stodfunktionen. battre och
Tydlig koppling mellan NKR och Nationella ” Vara~ ett stod for St).’m':‘g och smlik hilsa
Programomraden (NPO). ledning samt effektiv vard och J . .
) - o ) omsorg. samt raddade liv.
Regioner Reviderade kriterier for tilldelning av medel samt
revidering av certifieringsnivasystemet. 2> Anviandas i 6kad utstrackning

for forskning i samverkan

Riktlinjer och regler for uppfoljning samt med akademin och Life Science-

ekonomisk redovisning av NKR och RCO.

sektorn.
NTAL Cl Oka anvandbarheten och tillgingligheten till o

kvalitetsregisterdata i uppfoljning och utvardering 7 Aktivt bidra ‘med kuns‘kap och

av vardens och omsorgens kvalitet och effektivitet. erfarenhet till utvecklingen av
e-halsa och vardinformations-

Forutsattningar for registerbaserat system.

Staten forbattringsarbete finns tillgangligt.
Okad nationell samordning rérande juridik kopplat
till NKR och RCO.
Stsdfunktion Enhetliga nationella rutiner for registrens

tillgéngliggérande fér forskning.

Enhetliga nationella rutiner for registrens tillganglig-
gorande for samarbete med Life Science-sektorn.

Okad anpassning till nationellt facksprék och
nationell informationsstruktur.

Okad nationell samordning av statistik och analys.

Nationell samordning av kommunikation,
visualisering och presentationsformer.

Okad nationell samordning av IT.
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Nationellt system for

Kunskapsstyrning

. BAKGRUND
Vision for . Hésten 2017 beslutade samtliga landsting
kunskaps- och regioner om ett gemensamt langsikrigt
. arbete med att stddja och finansiera ett sam-
styrnings- . ) .
manhillet system {6r kunskapsstyrning.
systemet: : . N S
- Kunskapsstyrning innebir att i virden
Var fram ggn g . utveckla, samordna, sprida och anvinda bista

raknas i liv.och tillgiingliga kunskap. Det ir en viktig pus-

jamlik halsa - selbit for en mer kunskapsbaserad, jimlik och

] ¢ resurseffektiv vird av hog kvalitet.
tillsammans :

¢ De Nationella Kvalitetsregistren 4r viktiga

. fundament i Nationellt system for kunskaps-
styrning inom hilso- och sjukvérd (tidigare
Landsting och regioners system {6r kunskaps-
- styrning) som nu inférs. Under 2018 har

- samtliga kvalitetsregister kopplats ihop med

- ett eller flera nationella programomriden och

gor vi varandra
framgangsrika.

samarbeten har inletts.

Bakom systemet star regionerna med stdd av
i SKL. Siktet 4r instillt p ett nationellt gemen-
samt system i samarbete med kommunerna,

. staten och patient-och professionsforeningar.

2 Kunskapsstyrning innebar helt
enkelt att i varden utveckla, sprida och

anvanda basta méjliga |<uns|<ap. 2

Ann Soderstrom, Halso- och sjukvardsdirektor.
Medlem i Ledningsfunktionen for Nationella
Kvalitetsregister och Styrgruppen for
kunskapsstyrning.

NATIONELLA
PROGRAMOMRADEN OCH

SAMVERKANSGRUPPER

Inom kunskapsstyrningssystemet har 24
nationella programomriden (NPO) och sju

. samverkansgrupper (NSG) startats upp,
- varav en dr Samverkansgruppen for Nationella

Kvalitetsregister.
Arbetet i NPO speglar hela vardkedjan;
frin prevention, symtom och kontake till att

utreda, stilla diagnos, behandla/rehabilitera/ge
. palliativ vird och félja upp.

For varje programomréde finns ett sjuk-
vardsregionalt virdskap.
NPO ska bidra i utvecklingen av kvalitets-

- registren. Syftet dr att registren ska fortsitta
- att utvecklas och bidra till ate skapa en god,

jamlik och kunskapsbaserad vard.

I programomridenas uppdrag med

¢ Nationella Kvalitetsregister ingdr att;

Samarbeta och samordna utveckling
tillsammans med registren.

Integrera kvalitetsregistren i kunskaps-
styrningssystemet.

Bidra till att kvalitetsregister anvinds
systematiske i vard och omsorgs f6rbitt-
ringsarbete.

Bidra till 6kad anslutning och
tickningsgrad.

Frimja anvindbarhet i klinisk vardag.



Granskning av

Kvalitetsregisterorganisationen

BAKGRUND

P4 uppdrag av styrgruppen for Nationella
Kvalitetsregister gjordes 2017 en gransk-
ning av de Nationella Kvalitetsregistren.
Granskningen omfattade dven
Registercentrumorganisationerna och den
nationella Stédfunktionen.

Syftet var, att i samband med de férind-
ringar som genomfdrts, fi en samlad bild
over hur situationen sig ut nir det giller
ckonomin och styrning av kvalitetsregistren.

Granskningen genomférdes av EY och
slutrapporten? visar att det finns en stor vari-
ation i hur den interna kontrollen fungerar
avseende de Nationella Kvalitetsregistren.

ATGARDER OCH

HANDLINGSPLAN

Med anledning av de forslag till forbact-

ringar som foreslogs i rapporten, beslutade

Ledningsfunktionen under viren 2018 om

en handlingsplan, bland annag;

» Juristnitverket (etablerat hésten 2018).

» Utredning av en eventuell konsolidering
av registrens CPUA-myndigheter
(paborjat 2019).

» Uppdaterade processer och rutiner
for registrens ekonomiska redovisningar
(paborjat 2018).



http://kvalitetsregister.se/forbattravarden/godaexempel/exempel/rapportomnationellakvalitetsregister.3089.html

CERTIFIERING
OCH
MEDELS-
FORDELNING

Samtliga Nationella Kvalitetsregister har

en certifieringsniva. Det ingar varje ar |
ansokningsprocessen infor medelstilldelningen,

10 att beskriva hur registret arbetar for att

na nasta certifieringsniva.
Infor fordelningen av 2018 &rs medel, gjordes
en bedomning av kvalitetsregistrens utveckling
och uppskattat resursbehov.



Utveckling av certifieringsnivaer

I samband med att registren ansokte om
medel f6r 2019 gjordes hosten 2018 en
bedémning av samtliga registers utveckling
och om det fanns skil att f6rindra certifie-
ringsnivderna.

Detta var forsta gingen som kvalitetsregister
med delregister certifierades per delregister.

12 register beviljades h6jd certifieringsniva
infor det nya dret.

UPPDATERING AV
CERTIFIERINGSNIVAERNA

Under 2018 har kriterierna for de olika
certifieringsnivaerna uppdaterats och komplet-
terats. Infér 2019 bedomdes registren utifrin
de nya kriterierna.

I de fall ett register inte uppfyllde nagot
eller ndgra av kriterierna for nuvarande certi-
fieringsniva, beviljades en omstillningstid
om tva ar for att kunna na de uppdaterade
kriterierna. Med anledning av det har inte
nagot register face sinke certifieringsniva.

Metoden att kvalitetsregister med delre-
gister certifieras per delregister kommer att
utvecklas infor kommande ars redovisning
och eventuella ansokningar om hojd certi-
fieringsniva.

ANTAL REGISTER PER CERTIFIERINGSNIVA AR 2012-2017

ANTAL REGISTER PER
CERTIFIERINGSNIVA 2018

57

32

Med delregister inkluderade ar det
sammanlagt 124 register som omfattas av
Overenskommelsen om std till Nationella
Kvalitetsregister.

I 2012
B 2013
[ 2014
[ 2015
B 2016
I 2017

54

51 52

Fakta och
kriterier for
alla certifie-
ringsnivaer
finns pa
kvalitets-

register.se.

3



http://kvalitetsregister.se/drivaregister/attredovisaochsokamedel/certifieringsnivaer.1943.html
http://kvalitetsregister.se/drivaregister/attredovisaochsokamedel/certifieringsnivaer.1943.html

Medelstordelning 2018

2018 fick 97 kValitCtSI'CgiStCI' och 10 I'CgiStCI'- C E RT' Fl E Rl N G N I\//&\E R

kandidater ekonomiske stod. Register med

delregister riknas i det hir fallet som ett register. OCHANDEL AV MEDEL

Lite mer 4n hilften av de beviljade medlen
delades ut till register pa nivd 1 och 2, vilka o
ir de hogsta certifieringsnivéerna. K stir for 3%
registerkandidat.

Kvalitetsregistren fick den storsta delen av
medlen i Overenskommelsen mellan staten
och huvudminnen. Av de 197,1 miljoner
kronor som férdelades 2018 gick 143,8 mil-
joner till de Nationella Kvalitetsregistren.

123

MEDELSFORDELNING (miljoner kronor)

Nationella Kvalitetsregister och registerkandidater 143,8
Registercentrumorganisationerna (RCO) 22,3
Stodfunktionen och Gvergripande aktiviteter/utvecklingsprojekt® 31
Registerservice Socialstyrelsen 10
Summa 207,1

* Overgripande aktiviteter/utvecklingsprojekt inkluderar till exempel nationella konferenser, NPD;i,
uppfalining i primarvard, internationellt samarbete och samarbete med industrin samt forskning.
| summan ingdr aven 2018 ars dverskott som fors Gver till 2019 ars 6verenskommelse fr vidare fordelning.




UTVECKLING AV KRITERIER

Under éret utvecklades processen och
kriterierna f6r medelsférdelning i enlighet
med de forslag som presenterades i rapporten
”Framtidens kvalitetsregister”.

Infér fordelningen av 2018 4rs medel,
gjorde Expertgruppen en bedomning av
registrens utveckling och uppskattat
resursbehov.

I bedémningen vigdes foljande kriterier in;
Relevans
Design
Téckningsgrad
Forbittring av varden
Ny kunskap/forskning

Vidare har en bedémning gjorts av hur vil
registren uppfyller kriterierna for de certi-
fieringsnivéer som finns f6r Nationella
Kvalitetsregister.

Den totala budgeten infér 2018 var
mindre dn f6r 2017, och dirmed dven till-
gingliga medel f6r fordelning. Infér 2018
limnade registren dérfor in en handlingsplan
dir de beskrev hur de skulle anpassa sin verk-
samhet till en ligre budget.

Handlingsplanen vigdes ocksa in i den
samlade bedémningen av registren infor
medelsfordelningen.

~ NY PROCESS INFOR 2019 ARS
 MEDELSFORDELNING

. Nya former for ekonomisk

- redovisning

. Utformningen av den ekonomiska redo-

. visning som registren limnar varje 4r har

. uppdaterats for att bittre svara mot de

. behov som som rapporten ”Granskning av
. Nationella Kvalitetsregister” identifierade.

Som en aktivitet utifrdn rapportens forbitt-
ringstorslag beslutade Ledningsfunktionen
att en sirskild granskning skulle utforas pa
ett avgransat antal av registren vid dskande av
medel infér 2019.

Urvalet begrinsades till register som vid

utgdngen av 2017 hade en miljon kronor
- eller mer kvar p4 balanskontot. Dessa, 23

stycken, ombads inkomma med ekonomisk
rapport, inklusive prognos for drets kvarsta-
ende méinader.

Di de nationella medlen arligen har
minskat sedan satsningen 2012-2016 finns

. anledning att anvinda tidigare utbetalda
¢ medel som inte anvints for att finansiera
¢ kvalitetsregistersystemet. Dirfor beslutade

Ledningsfunktionen att hinsyn skulle tas till
utgdende balanserade medel vid medelsfor-
delning 2019.

Samverkan med NPO

- Under 2018 limnade NPO medskick och
. synpunkeer kring de kvalitetsregister som
© sorterar under respektive programomride.

De deltog dven i arbetet med att se Gver om
variabler och indikatorer i kvalitetsregistren 4r
anvindbara for analys, uppfoljning och lokalt
forbattringsarbete. NPO:s medskick togs

. med i den samlade bedomningen inf6r for-
delning av medel inf6r 2019.




Uppf6ljning av

Overenskommelsen 2018

Stédfunktionen ansvarar for att folja upp
Overenskommelsen om stod till Nationella
Kvalitetsregister pd ett 6vergripande sitt.
Det gors genom denna arliga nulidgesrapport
som beskriver den dvergripande utvecklingen
inom kvalitetsregisteromradet.
Nuldgesrapporten ska redovisa om
Overenskommelsen leder till forbirtringar pa
foljande omraden: forskning, patientmedver-

kan, IT och datainsamling samt 6vrig utveck- :

ling av kvalitetsregistren.

¢ Rapporten ska dven innehélla en redogorelse
. av de forindringar som parterna med inrikt-
- ningen i Overenskommelsen verkat for att

: genomfora, i syfte att uppna ett langsiktigt
hallbart kvalitetsregistersystem.

Registrens redovisning

Varje register och registercentrumorganisation
foljs upp i den érliga uppfoljningsprocessen.

Samtliga certifierade register och register-
kandidater redovisade uppgifter vid tva till-
fillen under 2018.

Under véren redovisades ekonomi, forsk-
ningsaktiviteter, verksamhetsberittelser,
anvindbar datakvalitet, Sppenhet same dter-
koppling och férbittringsarbete.

I borjan av hosten limnades en ansokan
om medel for kommande 4r. Dessutom redo-
gjordes for hur vil registret uppfyller kri-
terierna for certifieringsnivderna samt en
arsrapport. I denna rapport visas utveck-
lingen inom det omride som registret foljer.

En uppdatering har gjorts gillande tillde-
lade medel enligt Overenskommelsen om
stdd till Nationella Kvalitetsregister. Den

innebir att medel som inte anvinds under
avsett &r, ska rapporteras i samband med den
arliga ekonomiska redovisningen. Det giller
dven eventuellt ackumulerat éverskott.

Nytt var ocksa en dversyn av certiﬁerings—

. nivdernas kriterier. I samband med det
i arbetet var ambitionen att dven samtliga del-

register inom ett register skulle certifieras.
Det innebar att olika delar av ett register
ibland fick olika certifieringsniva.

For att mojliggora en sidan beddmning
behévde varje delregister redovisa forskning,

¢ verksamhetsberittelser, anvindbar data-
. kvalitet, 6ppenhet samt terkoppling och
- forbittringsarbete.



Utredning av statsbidrag

Under varen 2018 fick Socialstyrelsen i
uppdrag att se Sver kriterier for ett eventuellt
inrittande av statsbidrag till regionala register-
centrum.

Regeringens sammanfattade uppdrag till
Socialstyrelsen: 'Socialstyrelsen ges i uppdrag
att under 2018, med utgingspunkt i redovis-
ningen av uppdraget angiende forstudie om
statsbidrag for regionala kvalitetsregistercen-
trum (S2017/0579/FS), ta fram ett preciserat
forslag pé kriterier for medelstilldelning och
uppfoljning av statsbidrag.'

Statsbidragets syfte skulle vara att bidra
till en mer effektiv och lingsiktig infra-
struktur inom omradena IT, juridik,
statistik samt stod for okad tillginglighet
for kvalitetsregistren.

Stédfunktionen, RCO i Samverkan,
Samverkansgruppen och Ledningsfunktionen
for Nationella Kvalitetsregister har 16pande
fact information om hur arbetet fortskridit
utav utredaren. Stodfunktionen har, till-
sammans med personer frin huvudminnen,
varit referensgrupp under arbetet.

SLUTRAPPORT

I november kom slutrapporten® frin
Socialstyrelsen. Den har foredragits for och
overlimnats till Socialdepartementet f6r
vidare behandling och beslut.



http://www.kvalitetsregister.se/tjanster/omnationellakvalitetsregister/framtidenskvalitetsregister/utredningavstatsbidrag.3254.html

SAMVERKAN

Det finns ett stort intresse och efterfragan
av hur de svenska Nationella Kvalitetsregistren
drivs och anvands.

Att arrangera och delta vid konferenser och
workshops, uppratthalla nationella natverk
for olika professioner samt oka dialog- och
informationsfloden ar viktigt for att driva det
gemensamma arbete framat.




Forskning

Enligt Overenskommelsen mellan staten
och SKL ska Stodfunktionen ha en samord-
nande roll i frigor av generell karaktir som
r6r forskning.

Kvalitetsregistren har primirt utvecklats for
att uppfylla syftet ace scddja det kliniska f6r-
bittringsarbetet. Dirutover utgér de virde-
fulla killor for forskning och innovation.

Trots en dkning av forskningsprojekt base-
rade pa kvalitetsregisterdata pa senare tid,
finns fortfarande outnyttjad potential i dessa
datakillor.

Uppbyggnaden och omfattningen av de
svenska kvalitetsregistren 4r unik. De kan
tillsammans med andra register besvara frage-
stallningar avseende kliniska resultat, hilso-
ekonomi och patientsikerhet som inte kan
besvaras i andra linder.

Under 2018 genomfordes en rad aktiviteter
och insatser i syfte att sikra kvalitetsregistrens
roll inom klinisk forskning. Nedan f6ljer ett
axplock av dessa aktiviteter.

VETENSKAPLIGA PUBLIKATIONER
Vetenskapliga publikationer i tidskrifter

har 6kat markant frén 2009. Flera artiklar
publiceras i tidskrifter med internationellt
genomslag. Idag dr det ovanligt att ett register
inte ligger till grund fér nagon vetenskaplig
artikel.

Utvecklingen av registerforskning har mitts
genom antal publicerade, vetenskapliga artik-
lar som publicerats i tidskrifter med veten-
skaplig expertgranskning (peer-review).

Som utgangsvirde valdes det totala antalet
vetenskapliga artiklar for registren och antal
register som kunde redovisa publicerade
artiklar grundat pa registrets resultat.

Registren rapporterade dven 2018 in
vetenskapliga publikationer och samarbete
med Life Science-sektorn. Det ingick som en
del i utvirderingen av registren infér medels-
tilldelningen.

ANTAL VETENSKAPLIGA PUBLIKATIONER
| PEER-REVIEW-TIDSKRIFTER 2009-2017

40 —

30 —

20 —
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2013 2014 2015 2016 2017

Grafen avser de 69 Nationella Kvalitetsregister som kunnat féljas mellan 2009 och 2017.
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Forskning
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- STOD TILL REGISTERFORSKNING

For forskare, eller andra som vill ha infor-

mation om hur kvalitetsregister anvinds i

forskning, finns
5

Hir finns bland annat blankett f6r ansokan

om registeruppgifter for forskningsindamal,

vigledning kring utlimnande av uppgifter i
kvalitetsregister fér forskning och informa-
tion om etikprévning.

Uppdateringar med anledning av GDPR

har under 2018 gjorts i de dokument som

ror forskning.

Konferenser
Den érliga forskningskonferensen

”Kvalitetsregister for forskning” genom-
¢ fordes i maj 2018 med cirka 130 deltagare.

Konferensen ir ett samarbete mellan

Stodfunktionen, Vetenskapsradet och
6

Syftet dr att 6ka kompetensen i frigor

. relaterade till kvalitetsregisterforskning

inom kvalitetsregisterorganisationerna och
bland forskare som arbetar med kvalitets-

. registerdata.

Malgruppen ir personer som har

- anvindning av kunskap om kvalitetsre-

gister inom akademi, industri, myndighet
eller hilso-och sjukvird.
Ytterligare en érlig konferens ir

"Registerforskning 2018", som dgde rum
- i oktober. Den sker i samverkan med

Vetenskapsridet, Statistiska centralbyran,
Socialstyrelsen, Biobank Sverige, Forte

. och Forsikringskassan. Cirka 220 personer
- deltog. Konferensen ir till for att forskare
- och andra som arbetar med registerbaserad

forskning ska fa méjlighet att triffa andra
inom omrédet.

- RUT

. I'samarbete med Vetenskapsradet har

Stédfunktionen arbetat for att 6ka kunskap
om webbplatsen 7 och
RUT ( 5.

RUT ir ett verktyg som visar metadata

- och de variabler som finns i registren. Hir
¢ kan du s6ka, utforska och analysera variabler

fran olika register och fi en mer detaljerad
bild av exake vilka data som kan hjilpa dig

. att svara pa din forskningsfriga.

RCO - Kliniska Studier Sverige

Tillsammans med de regionala noderna
inom ? bedriver
Registercentrumorganisationerna (RCO) ett

. projeke for att bredda kunskap och tillginglig-
¢ het till verktyg for genomforande av register-

baserade randomiserade kliniska studier.
Projektet finansieras av Vetenskapsradet.


http://www.kvalitetsregister.se/forskning/forskaparegisterdata.1907.html
http://www.kvalitetsregister.se/forskning/forskaparegisterdata.1907.html
https://apotekarsocieteten.se
https://www.registerforskning.se/
https://www.vr.se/analys-och-uppdrag/forskningsinfrastruktur/registerforskning.html
https://www.kliniskastudier.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.kvalitetsregister.se/
http://www.kvalitetsregister.se/

Industrisamverkan

Stodfunktionen for Nationella Kvalitets-
register har en samordnande roll i frigor
av generell karaktir som ror forskning och
Life Science.

OKAT INTRESSE - OKAD
SAMVERKAN

Antalet forfragningar om datauttag okar ver
tid, liksom intresset frin industrin att sam-
verka med de Nationella Kvalitetsregistren.
Det tyder pa bittre tillgang till och anvind-
ning av data for forsknings- och innovations-
dndamal, nigot som Stodfunktionen under
iret arbetat med att underlitta.

Under 2018 har Stodfunkrtionen gett st6d
och férmedlat kunskap till savil industrin
som kvalitetsregistren for att mojliggora och
stimulera samverkan.

Arbete har tll exempel skett tillsammans med

10)
11 OCh 12’

samt i samverkan med myndigheter och
organisationer som ",
" och
(TLV)"Y. Detta
har skett via méten mellan Stodfunktionen,
foretag, myndigheter och kvalitetsregister
samt genom deltagande i nitverk och

konferenser.

. ett exempel ir

PROJEKT BASERADE PA
KVALITETSREGISTERDATA

. Det pagér en hel del forskningsprojekt inom

industrin utifrdn kvalitetsregisterdata.
Ett exempel pd projekt som nyttjar kvali-

i tetsregisterdata ir det 16 och

17 som har bedrivits inom ramen for

den nationella likemedelsstrategin i samverkan

mellan TLV, 18
samt AstraZeneca och Novo Nordisk.
Resultaten av projektet visar att det dr

mojligt att anvinda tillgingliga data for ate

forutsiga effekten av likemedel mot typ 2
diabetes i klinisk praxis.
I projektet har en rad forbattringsmoj-

- ligheter och begrinsningar identifierats.

Portaler for Forskningssamverkan

mellan kvalitetsregister och industrin
Det kan vara svart att f4 en 6verblick 6ver alla

. projekt som pagar. Ett exempel pd en publik

1 4r den som LIF har dir foretag rap-

. porterar forskningssamarbete. Dock aterfinns

inte all forskning av denna karakeir hir.
Det finns dven en rad olika internationella

. databaser men inte heller de i4r heltickande,

20



https://lif.se/
https://www.swedishmedtech.se/
https://swedenbio.se/
https://www.vr.se/
https://lakemedelsverket.se/
https://tlv.se/
https://tlv.se/
https://www.tlv.se/download/18.3d61c3c3167c695651ef749/1545305039255/Pilot2-Metod_for_utvardering_av_behandlingseffekter_i_klinisk_vardag_med_en_jamforelsegrupp_fran_en_klinisk_provning.pdf
https://www.tlv.se/om-oss/om-tlv/rapporter/arkiv/2018-12-21-uppfoljning-av-lakemedelsanvandning-och-behandlingseffekter-i-klinisk-vardag.html
https://www.tlv.se/om-oss/om-tlv/rapporter/arkiv/2018-12-21-uppfoljning-av-lakemedelsanvandning-och-behandlingseffekter-i-klinisk-vardag.html
https://ndr.nu/#/
https://www.lif.se/etik/samarbetsdatabaser/
https://clinicaltrials.gov/ct2/home

CPUA;
Centralt
Person
Uppgifts
Ansvarig

Juridiskt stéd

[ Overenskommelsen star det att
Stodfunktionen ska ha en samordnande roll
i generella juridiska frigor.

Lopande juridiske stod till kvalitetsregistren
ansvarar CPUA-myndigheterna for.

EU:S DATASKYDDSFORORD-
NING (GDPR)

I maj 2018 bérjade EU:s dataskyddsfrord-
ning, i vardagligt tal kallad GDPR, gilla for
behandling av personuppgifter i bide Sverige
och 6vriga medlemslinder. I syfte att iden-
tifiera konsekvenser av GDPR for kvalitets-
registren, sammankallade Stodfunktionen en
tillfillig arbetsgrupp.

Gruppen bestod av regionjurister samt verk-
samhetsrepresentanter och publicerade i
februari 2018 rekommendationer pa
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I mars publicerades mallar till stod for
vérdgivare och huvudmin, som innehall
information till patienter om behandlingen
av personuppgifter i kvalitetsregistren.

Natverk for juridik och Nationella
Kvalitetsregister
Di behovet av central samordning bedéms
som stort dven i andra juridiska samman-
hang, ombildades den tillfilliga arbetsgrup-
pen dll ett permanent Nitverk for juridik
och Nationella Kvalitetsregister.

Nitverket administreras via Stodfunktionen
och hade ett méte under hosten 2018.

KONSOLIDERINGSUTREDNING

. Utifran ett av forbittringsforslagen fran

. granskningen av kvalitetsregisterorgani-

. sationen har Ledningsfunktionen givit
Stédfunktionen i uppgift att utreda frigan
. om en eventuell konsolidering av kvalitets-

registrens CPUA-myndigheter.

De juridiska aspekterna utreddes
under 2018 av Nitverket for juridik och
Nationella Kvalitetsregister.

Utredningen visar att det inte finns nigra
identifierade formella hinder for att samla
ansvaret hos ett mindre antal centrala
CPUA-myndigheter.

En fortsatt utredning avseende en eventuell
konsolidering har paborjats under 2019 fr att

- utreda andra aspekter, forutom de juridiska.

UTBILDNING

Stodfunktionen har medverkat vid ett flertal

konferenser, dir gillande ritt f6r behandling
av personuppgifter i kvalitetsregister och
forskning samt sekretess och tystnadsplike
presenterats.

Rattslig arbetsgrupp NordForsk

2 4r en organisation under ledning
av Nordiska Ministerridet som finansierar och
stéder nordiskt samarbete om forskning och
forskningsinfrastruktur. Syftet ir att frimja

© nordiska forskningsprojekt inom omridet
hilsa. En riteslig arbetsgrupp har bildats,

. dér Stodfunktionen varit representerad for

- dndamalet vars uppgifter i huvudsak 4r att

- astadkomma ett juridiskt ramverk for grinsd-
- verskridande behandling av personuppgifter

. om hilsa.

Malet r att presentera en genomforande-

plan hosten 2019.


http://kvalitetsregister.se/drivaregister/juridikochregelverk.1946.html
http://kvalitetsregister.se/drivaregister/juridikochregelverk.1946.html
https://www.nordforsk.org/no?set_language=no

Kommunikation

Kommunikationen har i grunden samma

infikEning osi)m tidiga“re' pa nationell niva. STATISTIK 2018
Primira malgrupper a5 KVALITETSREGISTER.SE

Kvalitetsregistrens registerhallare,

styrgrupper och kontaktpersoner.
” Beslutsfattare; Samverkansgrupp ek sl

och Ledningsfunktion. sidvisningar: 224 830
» RCO i Samverkan.

» Forskare och andra aktérer som
anvinder Nationella Kvalitetsregister.

Unika besokare
41694 st. 2018
41021 st. 2017
Varav 5200 till de

engelska sidorna

KOMMUNIKATORSNATVERK
Under 2018 har de kommunikatorer
som arbetar at Registercentrum

och Stodfunktionen fér Nationella
Kvalitetsregister aterupptagit sitt nitverk. Besokta sidor — topp 10
Syftet ir att dela information, lira av 1 Startsidan

varandra samt hélla sig uppdaterade

2. Hitta regist
om ny lagstiftning for att kunna stédja aregter

. .. . . Alla kvalitetsregister
Registercentrumorganisationen si bra 3. Alla kvalitetsregiste

som mojligt. 4. Index
Nitverket triffas en gang per kvartal och 5. Om nationella kvalitetsregister
teranvinder nu i hogre utstrickning varan- 6. Driva register

dras material och information sisom patientin-
formation, bilder och omvirldsbevakning. Det
okade samarbetet gor att dubbelarbete undviks
och att kommunikationen blir mer generisk.

7. Juridik och regelverk
8. Forbattra varden

9. Forskning

10. English pages
KVALITETSREGISTER.SE

Webbplatsen dr mycket vilbesoke
och huvudkanal fér Nationella
Kvalitetsregister.

ALDER PA BESOKARNA

Kvinnor

335%

45,85 %

1550% 12,50 % o
. o 54,15 %
. 5,50 % 5,50 %
B

18-24 25-34 35-44 45-54 55-64 65+



http://www.KVALITETSREGISTER.SE
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#kvalreg

KONFERENSER OCH MOTEN
Stédfunktionen for Nationella Kvalitets-
register deltog som medarrangér vid
"Registerforskningskonferens 2018” i maj
samt "Registerforskning 2018” i oktober.

Registerhallarmoten

Stédfunktionen och delar av Samverkans-
gruppen deltog under en del av Register-
hallarféreningens drsméte i maj 2018.

Ett storre arrangemang, Runda Bordsmote
2018, genomférdes av Stodfunktionen i
oktober for samliga registerhallare, RCO,
kommunikatérer med flera. Totalt deltog
ndrmare 150 personer.

P agendan stod bland annat framtidens
kvalitetsregister, samverkan med nationella
programomraden och arets ansokningsprocess.

Vid Runda Bordsmétet deltog delar av
Ledningsfunktionen och Samverkansgruppen.

TWITTER
Under dret har kontot @kvalitetsregist 6kat
sina foljare och antalet tweets. Vid taggning
anvinds #kvalreg.

Twitter 4r nu en prioriterad kanal for ace fa
ut information som visar goda exempel och
fakta om Nationella Kvalitetsregister.

STATISTIK TWITTER @KVALITETSREGIST 2018

Maénad
Januari
Februari
Mars

April

Maj

Juni

Juli
Augusti
September
Oktober
November

December

Visningar Profilbesdkare Nya féljare
11200 334 22
7 907 171 21
6270 128 13
7 342 243 21
10 500 446 8
17 500 696 14
5909 184 2
9914 310 10
14 500 568 24
13 500 566 7
9518 344

8414 261 9

Antal féljare 1 januari 2018; 2 265
Antal foljare 31 dec 2018:2 416

ATT DRIVA KVALITETSREGISTER
- WEBBUTBILDNING

Pa Webbplatsen attdrivakvalitetsregister.se®®

finns en webbutbildning om att driva
kvalitetsregister. Malgrupper ar i huvudsak
registerhallare och de som sitter i styrgrupp
for ete Nationellt Kvalitetsregister.

Utbildningen ir relativt vilanvind.
Revideringar utifrdn bland annat ny lagstift-
ning kommer att ske under 2019.

STATISTIK 2018
WEBBUTBILDNING

. Nya besokare

. Aterkommande besokare

Antal sessioner

1287

TOPP 3
BESOKANDE LANDER
WEBBUTBILDNING

1. Sverige
2. Frankrike
3. Storbritannien


https://twitter.com/hashtag/kvalreg
http://attdriva.kvalitetsregister.se/

Internationell samverkan

I Overenskommelsen finns beskrivet att
Stodfunktionen ska ha en samordnande roll
i frigor av generell karaktir som ror interna-
tionellt samarbete.

SVENSKA KVALITETSREGISTER
AR UNIKA

Med patienters och brukares 6kade rorlig-
het kommer system for kvalitetsuppf6ljning
att f3 en 6kad betydelse ur ett europeiske
perspektiv. Det finns ocksa ett stort inter-
nationellt intresse att studera hur Sveriges
Nationella Kvalitetsregister dr uppbyggda for
att férsoka dstadkomma liknande uppfolj-
ningssystem.

Sverige kan, med stod av registren,
ta en internationellt ledande position i
utvecklingen av en mer effektiv och jimlik
omsorg samt hilso- och sjukvérd.

Flera av de svenska kvalitetsregistren
arbetar idag internationellt och efterfragar
stod i dessa samarbeten.

Stédfunktionen for Nationella Kvalitets-
register arbetar pa bred front nir det giller
internationellt samarbete for att sprida
kunskap och utbyta erfarenheter med
andra linder. Detta sker genom en rad olika
samarbeten och aktiviteter.

INTERNATIONELLA KONFERENSER

¢ For ate sprida kunskap om arbetet med :
Nationella Kvalitetsregister har representanter

fran Stodfunktionen forelist och informerat

. pa internationella konferenser, bland andra:

Kvalitetsregisterkonferensen i Tromsd,
Norge — "Kvalitetsregister i Sverige och dess
del i kunskapsstyrningsorganisationen”.
International Forum on Quality & Safety
in Health Care" (I11?*) i Amsterdam,
Holland — ”Virden i siffror”.

STUDIEBESOK

Stédfunktionen fir manga forfragningar
om att delta i och ta emot studiebesok frin

. andra linder som vill ta del av Sveriges arbete

med kvalitetsregister och utbyta erfarenheter.
Nigra exempel pa studiebesok dir erfaren-

- hetsutbyte har skett:

Delegation frin National Cancer Center,
Division of Health Services Research,
Tokyo, Japan - Presentation av Nationella
kvalitetsregister infor mojlig nationell
samordning i Japan.

Delegation frin Intermountain Health
Care, Salt Lake City, USA - Presentation
av PROM/PROMIS.

Delegation fran Norges motsvarighet
tll Stodfunktionen f6r Nationella
Kvalitetsregister — Presentation av
PROM/PROMIS.

Representant for Nasjonalt Servicemiljo
for medisinske kvalitetsregistre i

Norge, informerade om "Den norska
finansieringsmodellen” pa ett av
Samverkansgruppens méoten.
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http://www.ihi.org/
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EQ-5D

Representant frin Stédfunktionen ér ordfs-
rande i Steering Committé for forsknings-
samarbetet mellan Sverige och EuroQual
(SAC). Arbete sker kring EO-5D%, ett
verktyg for att mita hilsorelaterad livskvalitet.

FINLAND

Pi grund av avsaknaden av kvalitetsregister
med nationell tickning i Finland har det
varit svirt att folja upp, utveckla och kon-
trollera kvalitén inom hilso-och sjukvarden
jamfort med andra nordiska linder.

Finska Parlamentet har beviljat 1,5 miljo-
ner Euro till Institutet for Hilsa och Vilfird
(L'HL%) for att driva ett pilotprojekt under
2018-2019, for utvecklingen av Nationella
Kvalitetsregister.

En nordisk samarbetsgrupp bidrar i arbetet
med diskussionerna kring méjliga strate-
giska och praktiska vigval. Representant frin
Stodfunktionen deltar i denna grupp.

Det Nationella Kvalitetsregistret for karies och
parodontit (Skapa) véicker.intresse internationellt.
F.d. registerhallare Hans Ostholm bjods in av FN
I slutet av september med anledning av FN:s och
varldshalsoorganisationen WHO:s storsatsning
"Artificial Intellegence for Health”.

99 Det arinte langre en fréga om att artificiell
intelligens (Al ska anvandas, utan hur. Al kan hjalpa
oss att hitta samband och dra slutsatser fran stora
datamangder. Det galler att se till att det anvands pa
ett bra och klokt satt. 99

Hans Ostholm. Kalla: Tandlakartidningen 5 nov -18.

WEBBEN
P4 kvalitetsregister.se finns viss information
oversatt till engelska.

Den svenska webben hade cirka 41 700
unika anvindare under &ret varav 5 200 var
till de engelska sidorna.


https://euroqol.org/
https://thl.fi/sv/web/thlfi-sv
http://kvalitetsregister.se/
http://www.kvalitetsregister.se/englishpages.2040.html
http://www.kvalitetsregister.se/englishpages.2040.html

VISUALI-
SERING OCH
DATA-
KVALITET

Att kvalitetsregistren har en hog tackningsgrad
och korrekt, standardiserad data ar avgorande
for fortsatt utveckling. Syftet med oppen
publicering ar att skapa en transparens och
diskussion om kvaliteten pa halso-
och sjukvarden i Sverige.

Arbetet med Nationella Kvalitetsregister ska

leda till en battre och merjémlik vard och omsorg.

Data fran registren fortsatter att samlas
in och presenteras pa°1 en gemensam
plattform, Vérden i siffror.

25
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Tackningsgrad

Med tickningsgrad avses andelen patienter

. som ingdr i kvalitetsregistret i relation till

. samtliga patienter eller brukare som uppfyl-
i ler kraven for att ingd. En begrinsning i

i tolkningen av resultatet ir att registren dels

. beriknar tickningsgraden pa olika sitt, dels
- 4ndrar berikningssitt mellan ren.

Forandringarna i tickningsgrad dr dirfor

¢ frimst en indikation.

Atgirder for att oka tickningsgraden idr en

. komplex fraga, som ytterst har med att data
. kommer till anvidndning att gora.

NATIONELLA PROGRAMMET
FOR DATAINSAMLING

. Genom det Nationella Programmet

. for Datainsamling (NPDi) arbetar

. Stodfunktionen aktivt avseende ticknings-
. grad och minskad dubbeldokumentation.

- SOCIALSTYRELSEN

. Inrapporteringen till kvalitetsregistren ligger
- stabilt over tid. Socialstyrelsen sammanstiller
¢ varje ar jamforelser av inrapporteringen till

. Nationella Kvalitetsregister med inrapporte-
. ringen till Socialstyrelsens hilsodataregister.

- Idenna ¥ redovisas
 totalt 55 jimforelser av tickningsgrad for

42 Nationella Kvalitetsregister.

Korrekt data

Kontinuerlig utveckling av registrens innehall
ar viktig bide for anvindbarheten i forbatt-
ringsarbetet och for forskningen. Till detta
krivs data — och fér att data ska kunna
anvindas av myndigheter, nationellt och
internationellt, krivs att den ir korrekt och
standardiserad. Korrekt data innebir att man
miiter ritt saker med ritt metoder, for att fi
kompletta och tillforlitliga resultat.
Stédfunktionen bidrar i arbetet i samband med
framtagande av informationsspecifikationer
med kvalitetsregistren.

Kriterier som ir av stor vikt for korrekta data:
Definition av patient-/brukarpopulationen.
Tydliga kriterier for inkludering och
exkludering i registren.

Standardisering av variabler for att kunna
gbra metaanalyser.

I samverkan med myndigheter och industrin
uppkommer ofta ett antal nya variabler, 6kad
kvalitetssikring och standardisering, vilket i
sin tur kan bidra tll 6kad datakvalitet.


http://www.socialstyrelsen.se/publikationer2018/2018-12-55

Visualisering och 6ppen
publicering av data

Det ir viktigt att virden har tillging

till aktuell data frin de Nationella
Kvalitetsregistren, si att den kan anvindas i
utvecklings- och forbittringsarbeten. Dirfor
samlas och presenteras alltmer data frin

registren p den gemensamma webbplatsen
28

VARDEN | SIFFROR

Virden i siffror ir en webapplikation som
presenterar métt och resultat inom svensk
hilso- och sjukvird.

Varje killa, dll exempel ett kvalitetsregis-
ter eller en region, bestimmer vilka indikatorer
som ir relevanta att visa.

I dag levererar alla stora kvalitetsregister data
till Virden i siffror. De flesta genom automa-
tiska Gverforingar, vilket mojliggor publicering
av fdrsk data for relativt korta perioder som
manad och kvartal.

Automatiseringen innebir ocksa att det gir
att leverera data for ménga enheter, kliniker
eller vardcentraler.

Varden i siffror anvinds av allt fler tack vare:
Fler indikatorer frin kvalitetsregister,
snabbare uppdateringar och resultat som
visas pa sjukhus- och enhetsniva.

Nya dataomréden tillkommer, samtidigt
som befintliga omriden expanderas med
mer och bittre data.

Stindigt nya och forbittrade funktioner
i webbapplikationen.

Presentationerna blir alltmer anpassade
till anvindarnas behov.

Nya videoutbildningar for hur Varden

i Siffror kan anvindas.

BESOK VARDEN | SIFFROR

Mer an 85 000 besdkare sedan
starten 2016.

Drygt 36 000 besokare under 2018,

vilket ar 35 procent fler &n aret innan.

Antalet besck okar Iopande med

cirka 5500 i manaden.

NULAGE

13 kvalitetsregisterplattformar
ar anslutna.

27 register levererar indikatorer
via tjanstekontrakt.

24 register levererar indikatorer
via filoverforing.

14 register ar pa vag in med
tjanstekontrakt.
2 regioner arbetar aktivt med att

ansluta primarvardsdata, alla 21
regioner ska ansluta.

FLER FUNKTIONER 2018

Under aret var fokus att ansluta fler kvalitets-
register, oka antalet indikatorer samt uppda-

. tera data. Arbetet leds av SKL inom ramen
for huvudminnens sirskilda gemensamma
. satsning pa uppf6ljning och analys.

Flera nya funktioner har lanserats. Bland

¢ annat "Min 6versikt", som gor det mojligt

. for varje anvindare act i en 6versikt dver

. resultaten for just sin region, sjukhus, klinik
. eller vardcentral. Till exempel kan man {or

. ett storre sjukhus fi en snabb presentation

. av sina cirka 300 nationella indikatorer och
- deras resultat i forhllande till rikssnitt och
mélvirden.

Totalt visas
cirka 700
indikatorer
och mer an
halften av
alla kvalitets-
register
har hittills
anslutits till
Varden i
Siffror.
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Det gir ocksa att skapa enhetslistor i
Virden i siffror, ddr anvindaren kan jimféra
data mellan olika enheter. Det gor det
mojligt att jimfora alla sjukhus eller vard-
centraler i en region med varandra. Det finns
ocksa en funktion som hittar de indikatorer
som avviker mest for en vardenhet.

Under dret har ett tiotal videos som tydligt
demonstrerar specifika funktioner i Varden
i siffror publicerats. De visar bland annat
hur man pé enklaste sitt hittar en indikator,
skapar en egen enhetslista och att man kan
exportera data eller bilder.

Virden i siffror speglar dven indikatorerna
fran SKL:s arliga hilso- och sjukvardsrapport
"Oppna Jimforelser™ och Socialstyrelsens
”Oppna Jimforelser: En god vard?”*. Detta

gor det méjligt for virdens huvudmin att

arbeta vidare med rapporternas innehll lokalt.

Ett arbete har paborjats for att koppla de
diagnosspecifika omridesrapporterna till den

INDIKATORER

struktur med nationella programomraden
som vixer fram inom ramen for regionernas
kunskapsstyrningssystem.

ANALYS

Virden i siffror har stor potential att fortsitta
stotta de Nationella Kvalitetsregistren med
oppen publicering av matt och resultat dill
olika malgrupper. Det ir ett kostnadseffek-
tive sitt att visualisera data och erbjuder den
vardpersonal som registrerar in data i olika
kvalitetsregister att fi tillbaks just sina resultat.
Att de flesta registerplattformar nu ir
anslutna ger forutsittningar for ett 6kat fokus
pa indikatorernas innehall och att sikerstilla
en hogre datakvalitet. Det méjliggor ocksa en
fordjupning av data sa att informationen som
levereras tillbaks till vardgivarna ir tillricklige
nedbruten f6r att verksamheterna ska kunna
anvinda den i analyser av sitt eget arbete.

Fler indikatorer fran kvalitetsregister, snabbare uppdateringar och re-
sultat som visas pd sjukhus- och enhetsnivd gor att anvindningen av
Virden i siffror 6kar. Antalet certifierade register som levererar data

har ocksa 6kat under aret.

For cirka 60 % av indikatorerna finns majlighet att se kénsupp-
delad data. Informationen finns bade Gvergripande och pa enhetsniva.

48 av 96 NKR levererar indikatorer till Varden i siffror 2017.

51 av 96 NKR levererar indikatorer till Varden i siffror 2018.

antalet indikatorer
5 7 som fanns i Varden
i siffror 2017.

antalet indikatorer
som finns i Varden

i siffror 2018.


https://skl.se/tjanster/merfranskl/oppnajamforelser/halsoochsjukvard.1563.html
https://www.socialstyrelsen.se/Lists/Artikelkatalog/Attachments/20804/2018-1-4.pdf

PATIENT-
MEDVERKAN

Patient- och brukarperspektivet ar mycket viktigt
| kvalitetsregisterarbetet. Syftet med patientrapporterade
matt ar att systematiskt samla kunskap om hur patienterna
sjalva upplever sin halsosituation och den givna vérden.
Arbetet ska leda till okad oppenhet och dialog,
Tillgdng pé data ska komma till nytta for brukare och
patienter inom vard och omsorg,
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Okad patientmedverkan
i kvalitetsregisterarbetet

De Nationella Kvalitetsregistren ska folja
- upp kvaliteten i hilso- och sjukvarden i flera

dimensioner, inklusive patientrapporterade
resultat. Syftet 4r att systematiskt samla
kunskap om hur patienterna sjilva upplever

. sin hilsosituation och den givna virden.
- Detta ska vara utformat si att patienterna kan

vara delaktiga i uppfoljningen.

EQ-5D

¢ Det vanligaste patientrapporterade mattet

ir EQ-5D som idag anvinds i 37 av de
Nationella Kvalitetsregistren.
Tillgangen till anvindning av EQ-5D for

. svenska kvalitetsregister r sikrad genom
. en dverenskommelse med Euoroqual (inne-

havare av upphovsritten till EQ-5D), som
bland annat innehaller ett forskningsprogram
av gemensamt intresse.

. Forskningsprogrammet genomfors framfor

- allt av Karolinska Institutet i samarbete med

. Region Stockholm och QRC i Uppsala.

. Stodfunktionen stir for ordforandeskapet

. istyrgruppen. 14 av de 37 registren som

. anvinder EQ-5D ingar eller 4r intresserade

¢ avatt ing3 i forskningsprogrammet.

. Aven andra resultat in forskning samman-

. stills inom ramen fér programmet. QRC har
- under 2018 haft ett uppdrag att, tillsammans
- med Inera, ta fram en nationell tjinst via

1177 som Nationella Kvalitetsregister kan
anvinda for att samla in EQ-5D data fran
patienter. Bedomningen &r att denna gjdnst
kommer att levereras fore halvarsskiftet 2019,

i och direfter 6verga till forvaltning.

 PROMIS

PROMIS ir uppdelat i tre delar: Teknisk for-
valtning, kunskapsforvaltning och informa-
tionsférvaltning. Under 2018 har fokus varit
att ta fram underlag for hur regionerna kan

: ta gemensamt ansvar for lansiktig forvaltning
och finansiering av PROMIS, som en del av
- systemet for kunskapsstyrning.

99 De ar unika i varlden d3 patienterna berattar om
sina besvar bade i samband med diagnos och efter
behaﬂd“ng ” ningen, vilket bland annat resulterat i att alla

Cecilia Fagerstrom, professor i vardvetenskap, om nyttan av . s kallade core-item-banks &r dversarta il
Nationella Kvalitetsregister. Kalla: 31 . svenska och kommer vid halvarsskiftet 2019

. att vara sprakligt validerade.

. Som del i denna plan har Stédfunktionen
¢ under 2018 ansvarat for kunskapsforvalt-

PROM = Patient Reported Outcome Measures = Patientrapporterade utfallsmatt

PREM = Patient Reported Experience Measures = Patientrapporterade upplevelse och erfarenhetsmatt

PROMIS = Patient-Reported Outcomes Measurement Information System = Enkatverktyg for att mata ovanstdende métt
EQ-5D = Nationell tjanst for matning av livskvalitet


https://web.retriever-info.com/go/?d=0573112019013044b1aabd349d80e67d1e08ad4f0bdf14&a=22265&s=57311&sa=2003818&x=88ab0d60858384db61d1e92db5bb0348&p=102730

IT OCH
INSAMLING

AV DATA

Att ha nationell samordning och samverkan
av [T-fragor ar centralt for att forenkla och
effektivisera insamling av registrens data.

Ett gemensamt, nationellt ramverk for IT tas nu fram
for att lagga en langsiktig grund for framtiden.
De nationella tjansterna ska bredda digitaliseringen,
ge an battre rapportering och darmed bidra till okad
kunskap i motet med patienter och brukare.
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Initiativ for langsiktig

[T-utveckling

- Nationell samordning av IT och informatik
. ir centralt for att minska dubbelarbete och
harmonisera datainsamling. Nationella
tjanster tas fram som breddar digitalisering,
i ger bittre kvalitetsrapportering och frimjar

. patientinteraktion. Tjinsterna ger ocksa
- forutsiteningar for malgruppsanpassning av
kvalitetsregisterdata.

Under 2018 har fokus varit att sikerstilla
forutsiteningar for langsikeig forvaltning,
. Parallellt undersoks vigval for hur informa-
. tionsforsorjning till kvalitetsregistren bor ske
och strategiska férutsittningar for det.

. STRATEGISKT RAMVERK
- IT-STYRNING

IT-fragorna har de senaste aren kinneteck-

Det finns nu behov av en mer sammanhal-

¢ len, kostnadseflektiv och langsikrigt hallbar

- strukeur for utveckling, drift och forvaltning,.
Ledningsfunktionen {6r Nationella

Kvalitetsregister har gett Stodfunktionen i

uppdrag att utarbeta ett nationellt, gemen-

- samt ramverk for strategisk IT-styrning.

99 De nirmaste ren har vi mojlighet att gora

mer for en andamalsenlig och resurseffektiv
informationsforsorjning, an vad vi har haft nagonsin
tidigare. Men vi kommer att behova omprova gamla
synsatt, overge inslagna principer och acceptera ett
storre matt av gemensam standardisering, ?

Patrik Sundstrom, Programansvarig e-halsa, SKL.

nats av lokal handlingskraft och engagemang,

© Ramverket ska ge en langsiktig malbild
- for hur kvalitetsregistren kan samspela
- med framtidens vardinformationsmiljder.

Utgingspunkten ir regionernas samlade
behov av en indamalsenlig och resurseffektiv

i informationshantering.
Det ska ocksa tydliggéra hur I'T-styrningen
. hos kvalitetsregistren kan stodja mélbilden,

bidra till 6kad forméga att utbyta information
mellan system och en mer resurseffektiv sam-

. ordning mellan lokal, regional och nationell
. niva.

Under éret har viktiga forutsittningar tagits
fram:
RCO i samverkan har intensifierat arbetet
med kravbild pa I'T-plattformar, vilket
ir en viktig grundférutsittning for okad
samordning.
Regionernas arbete med framtidens vérd-
informationsmiljder.
En granskningsutredning som underlag
for vilka integrationsménster som ska
inriktas pd och harmoniseras till, avseende
informationsférsorjning mellan regionerna
och de Nationella Kvalitetsregistren.



GRANSKNING AV KVALITETS-
REGISTERS INTEGRATIONS-
LOSNINGAR

Myndigheten for vard- och omsorgsanalys
utvirdering av kvalitetsregistersatsningen
konkluderade att ett framtida arbete bor
inriktas mot en mer samlad infrastruktur for
information, genom att;

Atgérda problemen med dubbel-

dokumentation.

Sikerstilla en nationell infrastrukeur

som underlittar effektiv inhimtning och

anvindning av data.

Idag finns det flera forekommande former
for datainsamling till register, manuell data-
insamling genom av och inskrift, sa kallade
direktintegrationer (1-1 anslutningar) samt
generisk metodik enligt det nationella pro-
grammet for datainsamling.

Under 2018 genomfdrdes en utredning
avseende granskning av kvalitetsregisters inte-
grationslosningar. Uppdraget innebar en
genomgang av alternativen for datainsamling
ur ett kvalitetsregister- och huvudmanna-
perspektiv och avser kostnadsbild, kortsiktig
och langsiktig effekthemtagning och potential
framdt utifran de olika l8sningsalternativen.

Ett urval av slutrapportens slutsatser;

Behov finns av en nationell gemensam
strategi for informationsforsorjning till de
Nationella Kvalitetsregistren.

Anvind den nationella infrastrukturen som
underlag for integrationsménster avseende
informationsforsorjning mellan regionerna
och de nationella kvalitetsregistren.
Samordningen kring informatik ir idag
bristfillig och befintlig informatikfunktion
ar otillricklig.

Det finns ett uttalat behov om harmonise-
ring och standardisering {or act sikerstilla
foljsamhet till nationella riktlinjer och
nationellt facksprik.

Vidmakthéll metodik och teknik enligt det
Nationella programmet f6r datainsamling,
Oppna upp for att motsvarande lsningar
kan ske direkt via en enskild registerplatt-
form och den nationella infrastrukturen.

Rapporten ir ett viktigt underlag till en
framtida operativ firdplan.

PATIENTMEDVERKAN

. Patientrapporterade mitt ir en vixande del
- av kvalitetsregisters och virdgivares interak-
. tion med brukare och patienter. Det 4r dven
. en betydelsefull del for omsorg och kliniker
for atc fatta vilgrundade vérd- och behand-

lingsbeslut.

I arbetet med patientrapporterade matt ir
det av vikt att matten tas fram i samverkan
med brukare, patienter och nirstiende.

Det ir énskvirt med en nationell ansats for
att skapa en gemensam kunskapsférvaltning
av bide PROM och PREM.

Insatser under 2018
Under 2018 har fokus varit att 6ka anvind-

- ningen av och kiinnedom om de existerande
. tjdnsterna for patientinteraktion. Samtliga

. registercentrum har medverkat i en behovs-
- analys av PROM/PREM. Hilso- och sjuk-

- varden ska kunna himta patientrapporterad
. information frin vardinformationssystemen.

Nulage PROMIS

Oversittning av PROMIS till svenska pagir
och delar ir klara f6r implementering i svensk
hilso- och sjukvard. En dialog med mojliga
huvudmin f6r en f6rsta installation pagar.

En kunskapsforvaltning ir etablerad. Under
dret har dven en oversikdig férstudie genom-
forts av Inera med positiva rekommendatio-
ner avseende forutsiteningar for tillimpning

av PROMIS.

For att nd mélgruppen hilso- och sjukvird

har en breddning av uppdraget pabérjats.
. Syftet dr att PROMIS blir en del av regionernas
. gemensamma struktur f6r kunskapsstyrning.

Under 2019 planeras en pilot hos en eller
flera huvudmin, dir regionala tjinster, i kom-
bination med nationell infrastruktur, medger
anvindning av PROMIS som delunderlag for
vard av enskild patient.

PROMIS
PROMIS individ-

anpassar varje
fraga utifrén
svaren pa fore-
gaende fragor.
Det ger ett
patientrapport-
erat resultat
med hog mat-
precision och ett
bra underlag for
vard av enskild
patient.
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Tjanstekontrakt for patientinteraktion
Inom omradet f6r patientinteraktion har
det tagits fram tjinstekontrake som gor

det mojlige for kvalitetsregistren savil som
hilso- och sjukvérden att interagera med
patienterna direkt genom 1177 Virdguidens
e-tjinster.

Tjanstekontrakten anvinds idag av flera
aktdrer inom hilso- och sjukvérden. Patienter
och brukare kan fa aviseringar via e-post
och sms om meddelanden i den personliga
inkorgen hos 1177. Vardguidens e-tjinster gor
det mojligt att pa ett sikert sitt na externa
system och exempelvis besvara patientenkiter.

Kostnaden 4r avsevirt ligre 4n motsvarande
manuell hantering. De patienter som inte har
aktiverat sitt konto pa Vardguiden fir enkiter
utskickade via e-post eller via brev.

ORDLISTA

EQ-5D

Det finns nu godkinda EQ-5D formulir pa
ett enhetligt sitt. Vardgivare och kvalitets-
register kommer att via journalsystem och
registerplattformar kunna koppla upp sig via
den nationella tjinsten for att stilla fragor
om livskvalitet till sina patienter. Denna
tjanst dr den forsta i landet som utnyttjar den
nationella infrastrukturen for ett generiskt
PROM.

Registerplattformarna behéver ha formiga
att antingen gora en integration mot natio-
nell infrastrukeur for att koppla upp sig via
tjanstekontrake, eller implementera e-tjanste-
kort for autentisering och di anvinda det fri-
stdende personalgrinssnittet for att kunna
nyttja tjinsten.

Informationsspecifikation: Dokument som beskriver registrets informationsbehov entydigt

oversatt till klassifikationer och koder enligt nationell informationsreferensmodell.

Nationell tjansteplattform: Teknisk plattform som formaliserar, sakrar och effektiviserar

inFormationsutbytet mellan olika IT-system inom vard- och omsorg. Over tjénsteplattformen

gors anrop till olika tjanstekontrakt.

NF: Nationellt Facksprak, forvaltas av Socialstyrelsen. Utgors av alla de idag i varden anvanda
kodverk och klassifikationer kompletterat med den internationella begreppsmodellen SnomedCT.

NI: Nationell Informationsstruktur, framtaget och forvaltat av Socialstyrelsen.

Se vidare Referensinformationsmodell.

NKRR: Nationell kvalitetsregisterrapport, en central gemensam tjanst som samlar in och

sammanstaller journaldata till registervariabler. Ett register definierar onskade registervariabler

i en regelbas och NKRR skoter anslutning och anrop till Nationell tjénsteplattform och aktuell

° 5
va rdgwa res S\/stem.

Referensinformationsmodell: Nationell gemensam informationsmodell, idag Nationell

informationsstruktur (NI) hos Socialstyrelsen.

Tjanstekontrakt: [T-granssnitt med bestamd nationell specifikation som formaliserar hur anrop

och svar bade ska se ut och hanteras mellan kommunicerande IT-system over den nationella

tjansteplattformen.



NATIONELLA TJANSTE-
KONTRAKT

En affirsmodell for anslutning och tillimp-
ning av 1177 Vardguiden ir sedan tidigare
framtagen. En 6versyn i samverkan med
Inera, av bade avtal och affirsmodell, for
registerplattformarna planeras under 2019.

Tjanstekontrakten som anvinds av bade
Nationella Kvalitetsregister och andra aktorer
dr framtagna under kvalitetsregistersatsningen.
Vid behovsanalysen och konstruktionen av
tjansterna gjordes dven en utblick mot andra
potentiella anvindare och tinkbara regioner
och virdgivare. Tjinsterna har tagits i bruk
av flera av dessa aktorer.

Analys
De gemensamma nationella tjansterna kan
anvindas for olika indamal. Samma tekniska
investering ligger till grund for tjanster som
Nationell patientoversikt (NPO) och patien-
ters direktatkomst till journal (Journalen) via
32

De flesta kvalitetsregister har nagon form av
patientrapportering och denna har dkat kraftigt
de senaste aren. Ménga anvinder egna eller
manuella metoder, vilket betyder att det finns
en stor potential for effektivare insamling. Som
exempel fungerar registerplattformen INCA

. som agent for alla kvalitetsregister inom cancer
. som anvinder patientrapporterade mat.

. INCA:s PROM/PREM tjinst skickar med-

. delanden till patienternas inkorg pa 1177 och

. direfter kan patienterna klicka pa linken, fylla
- i akeuellt formuldr som direfter finns tillging-

ligt for varden i patientdversikten.
En begrinsning for hur mycket effektivare
insamlingen kan bli 4r hur manga patienter
och brukare som anvinder e-tjinster.
Tackningsgraden ir direke avhingigt hur
kliniker informerar sina patienter om att
1177 Vardguidens e-tjanster dr primart
forum for patientkommunikation.
I exempelvis Graviditetsregistrets PROM/
PREM-projekt sa stills alla fragor via 1177

. Vardguidens e-tjinster, dé registrets bedom-
. ning 4r att tickningsgraden vil motsvarar
. registrets krav.

For narvarande har ca 50 % av
populationen ett konto pa 1177 och
varje ar gors over 90 miljoner besck
pé 3

Besoken okar stadigt med cirka
10 procent per ar.

ANVANDARE AV TJANSTEKONTRAKT

FOR PATIENTINTERAKTION

Inera AB - 1177 Vardguidens e-tjiénster
Region Uppsala

Region Dalarna

Region Gévleborg

Region Jonkdpings I&n

Region Kalmar 1&n

Region Skane

Region Stockholm och Gotland
Region Va&rmland

Region Vdasterbotten

Region Vasternorrland

Region Orebro lén

Vastra Gotalandsregionen — Regionalt Cancercentrum — INCA

Kvalitets-
register
som nyttjar
tjanste-
kontrakt
for patient-
interaktion:

SRQ,
SNR,

Inf Care HIV,
Graviditets-
registret,
SWIBREG,

Prostata-
cancer.


https://www.1177.se/
https://www.inera.se/aktuellt/

NATIONELLA PROGRAMMET
FOR DATAINSAMLING (NPD)

NPDi samordnar flera aktiviteter med malet
dr att underlitta datainsamling och minska
dubbelregistrering. Huvudomraden 4r
kvalitetsregistrens informatik och anslutning
till nationell teknisk infrastruktur. Antalet
anslutningar till NPDi har 6kat under 2018.

Arbetet med teknisk infrastrukeur sker i
samarbete med Inera och har fokus pé anslut-
ning till Nationell ginsteplattform och
anvindning av gemensamma tjianstekontrake
for lasning av journaldata. De investeringar
som gors i den nationella infrastrukeuren kan
dven anvindas for datainsamling till kvalitets-
registren.

En nationell funktion, Nationell Kvalitets-
registerrapport (NKRR), kan anvindas av alla
register for att ldsa journaldata och samman-
stilla underlag for lagring.

Det ir tre férutsittningar som mojliggdr

datainsamling via nationell tjinsteplattform:
Att kvalitetsregistret i sitt informatikarbete
dr klart med sin informationsspecifikation.
Att den tekniska plattform som kvali-
tetsregistret anvinder dels 4r ansluten till
den nationella infrastrukturen samt att
kvalitetsregistret har anpassat granssnitc
och 6vrig anvindarinteraktion till méjlig
grad av automatisering.
Att vardgivare kan producera journalhis-
torik via nationell tjinsteplattform over
de generella tjinstekontrakten. Idag har
forutsittningarna for kvalitetsregistren att
himta data denna vig avsevirt forbattrats.

Insatser under 2018

Fokus har lagts pa bittre férvaltning och ate
arbeta fram forutsittningar f6r en komplett
jansteleverans hos Inera. Under aret har
projeke startats avseende tjinstepaketering,
vilket planeras vara klart i juni 2019.

Det innebir att datainsamling till kva-
litetsregister ska kunna avropa vil spe-
cificerade tjinster hos Inera, bade via
NKRR-anslutning eller via annan anslutning
till tjinsteplattformen.

Resursfunktion Informatik
Informatikarbetet bedrivs vid Resursfunktion
Informatik i Orebro, dir register fir stod att
anpassa begrepp och termer {6r en digital
hantering. Programmet ger dven visst stod till
vardgivare som driver projekt som avser data-
insamling fran journal till kvalitetsregister.

Resursfunktionen omfattar specialistkom-
petens inom vardinformatik och anvind-
ning av internationella och nationella
standards. Under 2018 har 10 register haft
stdd av Resursfunktionen. I arbetet vigleds
de Nationella Kvalitetsregistren genom infor-
matiken, vilket innefattar analys av regist-
rens informationsbehov och dokumentation
i informationsspecifikationer. Arbetet foljer
etablerad metodik framtagen inom NPDi.

Till det I6pande arbetet hor samordning
med pagiende anslutningsprojekt tillsam-
mans med NPDi centralt och drift- och for-
valtningsorganisationen hos Region Vistra
Gotaland.

Resursfunktionen har under 2018 pabérjat
arbetet med att publicera firdiga och pagi-
ende arbeten i strukturerad form. Register
och berérda vérdgivare far utover informa-
tionsspecifikation dven tillging till interaktiva
informationsmodeller och uttémmande kod-
verkslistor som stdd i datainsamlingsarbetet
och anslutningen till nationell tjansteplact-
form och NKRR.

Resursfunktionen har under 2018 ett fort-
satt I6pande samarbete med Socialstyrelsen
om Nationell informationsstruktur och
Nationellt facksprak.



Drift och forvaltning av NKRR

Den centrala datainsamlingsfunktionen
NKRR ir i drift sedan 2015. Under 2018

var det sex anslutningar i produktion.

Drift och teknisk forvaltning hanteras av
Registercentrum Vistra Gotaland. Det grund-
liggande utvecklingsarbetet ir klart och under
2018 har fokus frimst legat pa att forbattra
forutsittningar for forvaltning och enkelhet i
anvindning,

Anslutningsstod

Datainsamlingen innebir en anslutning

till nationell tjinsteplattform. Anslutnings-
projekten behéver stdd i olika grad, di forsta
anslutningen innebir en hogre troskelinsats

medan efterfoljande arbete i huvudsak bygger
- samt vilka register som nyttjar dem. For att fa

- en uppfattning om hur vil de befintliga regis-

pa dteranvindning.

NPDi ger samordnings- och metodikstod
tll anslutningsprojekten. Det dr flera parter
som mots, frimst kvalitetsregistret, dess RCO
och berérd vardgivare, vilken ocksé dger
anslutninsprojektet. Det 4r manga beroenden
och samordningen ir avgdrande.

Analys NKRR

Utover nytillkomna anslutningar och
fortsatt forvaltning av befindiga, har arbetet
under 2018 fokuserat pi att vidareutveckla
metodik och stéd runt datainsamling ver
Nationell tjinsteplattform. Det kommer
vara till nytta ocksa for sidana anslutningar

. PLATTFORMSKARTLAGGNING
~ INOM RCO | SAMVERKAN

I Registercentrumorganisationernas uppdrag

- ligger bland annat att, i s stor utstrickning
¢ som mojligt, utarbeta och tillhandahalla regist-
. ren samordnade processtod och verktyg.

Att successivt samla kvalitetsregistren pa firre

i och mer samordnade I'T-plattformar anses sir-

skile vikeigt.

For att tillsammans méta den delen av upp-

draget definierade RCO i Samverkan under
© 2018 begreppet "Registerplattform” och
. beskrev de minimikrav en sidan ska uppfylla

- avseende sikerhet, juridik, tillginglighet och
. funkdionalite.

Parallellt kartlades befintliga registerlosningar,

- terldsningarna uppfyller minimikraven gjordes
© en genomlysning med hjilp av en webbenkiit,
i som samtliga leverantorer besvarade.

99 Det ar viktigt att tillsammans hitta samsyn
och synergier. D3 nyttjas bade resurser inom
|<va|itetsregistersystemet och halso- och sjukvérden

effektivt.
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Efter kartléggningen av plattFormar agerar vi nu
utifran en gemensam bild. Det kanns valdigt bra. 2

som inte gors over funktionen NKRR. Det
innebir dven att Stodfunktionen framover
bittre kan bidra med den kunskap som
byggts upp runt standardisering av datain-
samling.

Sara Hansson, Sektionschef kvalitetsregister UCR.




ORGA-
NISATION
OCH ROLLER

Ménga aktorer bidrar till utvecklingen av de
Nationella Kvalitetsregistren. En stor del av
arbetet sker varje dag inom vérd och omsorg,
Registrens styrgrupper ansvarar for utvecklingen

med stod av RCO.

For att registren ska na uppsatta mal och visionen
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behovs aven stbdjande regiona|a strukturer och
nationella samarbets- och beslutsforum.



Den Nationella

Kvalitetsregisterorganisationen

Kvalitetsregistren ar ete vikeige stéd for ace
uppna en kunskapsbaserad, jimlik vird och
omsorg, dir bista mojliga kunskap finns
tillginglig.

De organisationsforindringar som
gjorts under aret syftar till att bittre méta
de samlade behoven av information om
vardens kvalitet.

PROFESSIONEN

Professionens stora engagemang i registerut-
vecklingen dr fundamentet i arbetet med de
Nationella Kvalitetsregistren. Representanter
for de olika organisationerna finns represen-
terade i och/eller bidrar med sin kunskap och
erfarenheter till nedanstiende grupperingar.

NATIONELLA
KVALITETSREGISTER

Hos virdgivarna finns den egentliga kvalitets-
registerorganisationen med registerhéllare
och registerstyrgrupp i samverkan med
respektive CPUA-myndighet.

Registerhallarnas uppdrag ir bland annat
att vara huvudansvarig for registrets utveck-
ling och drift, ha kunskap om de regelverk
som finns inom kvalitetsregisteromridet och
vara vil forankrad i berorda professioner.

Styrgruppen for ett kvalitetsregister ska
utveckla registret i enlighet med de kriterier
och inriktningsmal som faststélls av Lednings-
funktionen for Nationella Kvalitetsregister.

De ska samarbeta med deltagande klini-
ker och verksamheter, utforma registrets inne-
hall och design, gora registret anvindbart f6r
forbateringsarbete och forskning och arbeta
for god datakvalitet. Styrgruppen tar tillvara
professionernas intresse av kvalitetsuppfolj-
ning av virden och samverkar med CPUA-
myndigheten i frigor som rér utlimnande av
data till exempelvis forskning.

. CENTRALT PERSONUPPGIFTS-
. ANSVARIG MYNDIGHET

(CPUA-MYNDIGHET)
Enligt 7 kap. 7 § PDL fir endast myndigheter

inom hilso-och sjukvarden vara ansvariga for
. den centrala behandlingen av personuppgifter

i ett nationellt eller regionalt kvalitetsregister,

- sd kallad CPUA-myndighet.

Nimnder i ett landsting eller en kommun
ir ett exempel pé en myndighet.
Det far inte rada nagon tvekan om vilken

. myndighet som har det centrala personupp-
. giftsansvaret for ett kvalitetsregister.

Ber6rd myndighet dr ansvarig for den per-
sonuppgiftsbehandling som utférs, oavsett

¢ om det finns ett dokumenterat beslut eller
- inte. Det innebir att om den centrala per-

sonuppgiftshanteringen for ect kvalitetsregis-

. ter sker i en region, si dr en myndighet inom
. regionen CPUA, oavsett beslut och oavsett

om kvalitetsregistret fir nationellt st6d.
Nir det r utrett var det centrala personupp-

5 giftsansvaret ligger r det viktigt att aktuell
. myndighet fattar ett formellt beslut for varje

kvalitetsregister som det &r CPUA for.
For uppgifter i ett kvalitetsregister giller

: samma krav pd sekretess och sikerhet som for

uppgifter i en journalhandling (25 kap. 1 §

offentlighets- och sekretesslagen).
Det ir CPUA-myndigheten som ansva-

. rar for att personuppgifterna pd den centrala

registernivan hanteras pa ett rittssikert och
kvalitetssikrat sitt.
De medel som fordelas till Nationella

- Kvalitetsregister enligt Overenskommelsen

ska rekvireras av CPUA-myndigheten, som
ocksa formellt ansvarar fér medlen. CPUA-

. myndigheten ansvarar for internkontroll av
. de Nationella Kvalitetsregistren, och foljer

upp att respektive register har utfore det som
de redovisar.

CPUA-myndigheten bedriver ocksa egen-

- kontroll av de Nationella Kvalitetsregistrens

verksamhet, som exempelvis se till att styr-
gruppens medlemmar redovisar bisysslor

- samt hantera eventuella jivssituationer.

39



40

LEDNINGSFUNKTION

. Ledningsfunktionen ir partssammansatt och
. bestar av sju ledaméter som kommer frin
staten, huvudminnen och SKL. Ordférande
. ir en representant fran huvudminnen.
Ledaméterna har utsett ersittare.

Ledningsfunktionens uppdrag ir att sikra

- att de Nationella Kvalitetsregistren i sa stor

- urstrickning som méjlige bidrar till att upp-
fylla den vision och de faststillda mal som

. parterna har kommit 6verens om.

Ledningsfunktionen samverkar med statens

- akedrer samt med huvudminnens styrgrupp
¢ inom omradet kunskapsstyrning f6r hilso-
. och sjukvérden.

De anger rikdinjer f6r den 6vergripande

- utvecklingen av kvalitetsregistersystemet och
formulerar fSrslag till nationell samordning

rorande forskning, infrastruktur, internatio-
. nell samverkan och juridik kopplat till kvali-
| tetsregistren.

Referensgrupper

Ledningsfunktionen har méjlighet att
tillsitta referensgrupper for olika omraden.
- Under 2018 har inte nagon referensgrupp

tillsatts.

SAMVERKANSGRUPP

Samverkansgruppen bestdr av representanter

. frin registercentrumorganisationerna,
. regionerna, staten samt kvalitetsregistren.
Samverkansgruppen ir ett beredande organ

till Ledningsfunktionen och samordnaren for

Stédfunktionen ir ordférande.
Samverkansgruppen ska bland annat se

till atc samverkan mellan regionala register-

¢ centrumorganisationerna sker. Darfor har
¢ forumet RCO i samverkan etablerats under
i 2018.

Samverkansgruppen foljer upp kvalitets-
registrens f6ljsamhet mot uppsatta mal,
genomforda aktiviteter samt anvindning
av ekonomiska medel. De stédjer ocksa de

. nationella programomridenas uppdrag att
- samordna utvecklingen av kvalitetsregister
- inom respektive omraden.

Expertgrupp

. Samverkansgruppen har under aret tillsatt
. en Expertgrupp, vars uppdrag ar att ge stod

i bedémningen av kvalitetsregistren. Deras
bedomningar ligger till grund for beslut om

¢ medelstilldelning ill och certifieringsnivaer
- av Nationella Kvalitetsregister och innebir en
. gedigen genomlysning av kvalitetsregistrens

arbete. Under bedémningen utvirderas bland
annat registrens mal, tickningsgrad, aktiviteter

. och anvindning av ekonomiska medel.

Under 2018 har Expertgruppen bestdtt av

. sex personer med ling erfarenhet av kvalitets-

registerarbete och sjukvardsfrigor.

. REGISTERCENTRUM-
. ORGANISATIONERNA (RCO)

Vatje sjukvirdsregion har atagit sig uppdraget
att driva en RCO. I alla sex sjukvardsregio-
ner finns ett Registercentrum (RC) och ett

Regionalt Cancercentrum (RCC). RC och
- den kvalitetsregisterrelaterade verksamheten

inom RCC utgér tillsammans ett RCO.

Ett nationellt kvalitetsregister ska vara
anslutet till ett RCO. Syftet med RCO ir att

6ka samverkan mellan RC och RCC, vilket
¢ ocksa sker i samtliga regioner. Varje region

som ansvarar for etct RCO ska ge stod for
start, utveckling och drift samt medverka till

- art registren kommer till 6kad anvindning i
- hilso- och sjukvérdens forbittringsarbete och
- forskning.

For detta uppdrag far varje region ett ekono-
miske stod, som fordelas mellan RCO genom

. nationellt beslut.

RCO i Samverkan (RCO Sam)

Samverkan mellan alla RCO ir viktig. RCO
Sam bestér av cheferna f6r de sex RC och
ansvarig for kvalitetsregisterverksamheten

- vid de sex RCC och leds av Stédfunktionen.
i Under 2018 har man haft sex moten.

Dessa fragor har bland annat varit i fokus for

RCO Sam under 2018;

Kardiggning av befintliga IT-16sningar for
kvalitetsregister.

En langsiktig strategi for registerplact-
formarnas utveckling och for att samla
registren pa firre plattformar.



Process for att identifiera nytta och kost-
nader f6r en dndamalsenlig och kostnads-
effektiv samordning/sammanslagning av
nirliggande register.

STODFUNKTIONEN

Kansliet bytte under 2018 namn till
'Stodfunktion for Nationella Kvalitetsregister'
och har en tydlig koppling till kunskapsstyr-
ningssystemet.

Stodfunktionen arbetar pa uppdrag av
Ledningsfunktionen och har till uppgift act
initiera och driva frigor som leder mot den
beslutade visionen samt malen och indikato-
rerna i flerarsplanen.

Stodfunktionen ir placerad pé Sveriges
Kommuner och Landsting, SKL, och har
under dret samordnat och administrerat det
langsiktiga arbetet for implementeringen av
ett nytt kvalitetsregistersystem.

Stodfunktionens uppdrag
Stédfunktionen stédjer Ledningsfunktionen,
Samverkansgruppen samt RCO i Samverkan.

Det innebir beredning och genomférande
av beslut samt att samordna och driva natio-
nella utvecklingsinsatser.

Forutom det som presenterats i denna
Nuldgesrapport, arbetade Stodfunktionen
under 4ret ocksi med att;
Infora den nya beslutade organisa-
tionen enligt rapporten Framtidens
Kvalitetsregister.
Stodja registercentrumorganisationerna
och kvalitetsregistren.
Stédja Expertgruppens process for bedom-
ning av anvindbara data och forbattrings-
arbete.
Ansvara for anséknings- och upp-
foljningssystemet fér de Nationella
Kvalitetsregistren.
Arrangera moten och nitverkstriffar for
registerhallare, registercentrumorganisatio-
ner och andra intressenter. Ta initiativ till
aktiviteter som en foljd av de behov som
kommer fram pé dessa méten och triffar.
Koppla ihop arbetet med kvalitetsregister
med andra nationella och internationella
satsningar och aktiviteter.

REGISTERSERVICE HOS

 SOCIALSTYRELSEN

. Registerservice ir placerad pa Socialstyrelsen

- och har tre malgrupper; Nationella

- Kuvalitetsregister, forskare som anvinder kvali-
. tetsregister samt huvudminnen for omsorg

. samt hilso- och sjukvird.

Nationella Kvalitetsregister

. Hos Registerservice far registren hjilp med
att forbittra datakvaliteten, bland annat

. genom att jimfora tickningsgraden med hilso-
- dataregistren hos Socialstyrelsen. Registren

¢ kan dven fa statistik och annan uppf6ljning

. av registrets population i sambearbetning

. med registren vid Socialstyrelsen, samt fa
uppgifter ur dodsorsaksregistret.

Under 2018 utfordes drygt 130 olika

- analyser for ett 70-tal kvalitetsregister.

. Registerservice ger éven statistiskt och epi-
demiologiskt metodstdd, hjilper till ate for-
. bittra eller utveckla nya kvalitetsindikatorer
. och ger st6d till kvalitetsregister med en

. registerpopulation inom den kommunala

- hilso- och sjukvirden.

Forskare
Under 2018 har informationsstodet for fors-
kare utvecklats.

I stédet ingdr beskrivningar av sekretess-
provningen, regler f6r utlimnande av data

i samt hur sambearbetningar av registerdata
. fran olika myndigheter gar till.

Huvudmannen

I Registerservice uppdrag ingdr att rapportera
till huvudminnen hur vil regionerna och
privata virdgivare rapporterar till bade
Nationella Kvalitetsregister och hilsodata-

i register. Den senaste rapporten publicerades
december 2018 och finns pa
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https://bestalladata.socialstyrelsen.se/
https://bestalladata.socialstyrelsen.se/
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KVALITETS-
REGISTER
FORBATTRAR
VARDEN

Kvalitetsregister som anvands pa ratt satt leder
till battre vérd och omsorg.
Har ar nagra goda exempel pa hur uppfoljning och
forbattringsarbete kan ge battre resultat.



TYDLIG FORBATTRING AV VARDEN VID
BIPOLAR SJUKDOM

For nagra ér sedan inleddes ett arbete med att forbattra varden vid bipolar sjukdom i
Goteborg. Man anvander modellen vardebaserad vard och kvalitetsregistret BipolaR
ar ett av redskapen. Idag har patienterna farre sjukdomsskov och pa gruppniva ar deras

livskvalitet forbattrad. =2

HOFTPROTESREGISTRET

Fran botten till ?éttre an rikssnittet genom ihardigt
kvalitetsarbete. Aren 2009 -2012 fick ortopedkliniken
i Gavle inom tva &r operera om 5,7 procent av de
patienter som fatt hoftprotes insatt. Kliniken var
nast samst i landet.

Men forbattringsarbete med hjalp av Hoftprotes-
registret har gett resultat och &ren 2014-2017 var
kliniken battre an riksgenomsnittet.

— Det ar en av svensk ortopedis styrkor att vi har s&
sammanhallen verksamhet och kan fa fram sa tydliga
rekommendationer. Det gor det ganska enkelt att
utveckla verksamheten. Vi ar lite bortskamda med
ett valfungerande hoftprotesregister, sager Hampus
Stigbrand, overlakare och ansvarig for protesverk-
samheten pa ortopedkliniken i Gavle.

FORBATTRINGSARBETE GAV FARRE

BLODNINGAR EFTER TONSILLOPERATION

Blodningar efter tonsilloperationer ar potentiellt livshotande. Det skiljer stort
mellan olika kliniker vilken andel av patienterna som drabbas. Nu har registret visat
att det gér att minska antalet blodningar genom systematiskt forbattringsarbete.
~ Vihar med resultat frén Tonsill-operationsregistret visat att heta operations-
och blodstillningstekniker okar risken for blodning, sager Joacim Stalfors ordforande

i referensgruppen for Tonsilloperationsregistret.
37

Genom att anvanda sig av Senior alert
har personalen i Lindesbergs kommun
i ett tidigt skede lyckats forebygga
riskerna for undernaring, trycksar, fall
och dalig munhalsa.

99 Forstéelse for arbetet
och ett fortroende fran
patienterna, gor att var
samverkan ger resultat och 43
pa sa satt okar tryggheten,
livskvaliteten och kanslan av
valbefinnande hos den

enskilde. 99

Lotta Rydén-Melin, enhetschef,
Lindesbergs hemtjanst. Anvandare av
Senior Alert.



https://registercentrum.se/nyheter/tydlig-foerbaettring-i-goeteborg-av-varden-vid-bipolaer-sjukdom.
https://registercentrum.se/nyheter/foerbaettringsarbete-gav-faerre-bloedningar-efter-tonsilloperation
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Industrisamverkan:
Granskning av Nationella kvalitetsregister, Registercentrum, Regionala cancercentrum och
Kansliet for nationella kvalitetsregister:

Fakta och kriterier for alla certifieringsnivaer:

Inrattande av statsbidrag till regionala kvalitetsregistercentrum, slutrapport, Socialstyrelsen:

Forskning pa registerdata:
Apotekarsocieteten:
Registerforskning.se, Vetenskapsradet:
RUT, Vetenskapsradet:

Kliniska Studier Sverige:

De forskande lakemedelsforetagen (LIF):

Swedish Medtech:

Sweden BIO:

Vetenskapsradet:

Lakemedelsverket:

Tandvérds- och Lakemedelsformansverket (TLV):

Projekt och regeringsuppdrag inom ramen for den nationella lakemedelsstrategin

bedrivet i samverkan mellan TLV, Nationella diabetesregistret vid Vastra Gotalandsregionen samt
AstraZeneca och Novo Nordisk:

Uppfoljning av lakemedelsanvandning och behandlingseffekter i klinisk vardag:

Nationella Diabetesregistret:

LIF, Samarbetsdatabaser for forskning:
ClinicalTrials.gov, internationell forskningsdatabas:
Juridik och regelverk:

NordForsk:

Webbutbildning, Att driva kvalitetsregister:
[HI:

EQ-5D

Institutet for halsa och valfard (THL):
Socialstyrelsens tackningsgradsrapport:
Varden i siffror:

SKL:s 3rliga halso- och sjukvérdsrapport "Oppna Jimférelser”:
Socialstyrelsens "Oppna Jamforelser: En god vérd?”:
Barometern:

177 Vérdguiden:

INERA Aktuellt:

Socialstyrelsen:
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Nationella Kvalitetsregister ska: Nationella Kvalitetsregister 08-452 70 00
118 82 Stockholm kvalitetsregister@skl.se

7 Bidra till att ridda liv och
uppna jimlik hilsa.

Besok: Hornsgatan 20 www.kvalitetsregister.se

» Anvindas aktivt for uppféljning, lirande,
kvalitetsutveckling, férbittring, forskning

samt ledning.
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